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Chworng trinh Sang loc Tien
san California

Sang loc Tich hop Tuan tw

Két qua xét nghiém mau ba thang th(r nhat va ba thang
th&r hai cua thai ky cung vé&i kiém tra do D6 md Da gay

Sang loc Tich hop Huyét thanh

Két hop két qua xét nghiém mau ba thang thi» nhat
v&i két qua xét nghiém mau ba thang th hai

Sang loc B6 Bon

M6t mau mau dworc lay vao ba thang thiv hai
(tudn 15 -20)

1 sevts Céng cong California - Chwong trinh Sang loc Bénh Di truyén
Chworng trinh Sang loc Tien san



Chwong trinh Sang loc Tién san California mang tinh tw
nguyén. Phu ni¥ c6 thé tir chdi lam kiém tra ma khong bi mat
cac quyén loi bao hiém hay tw cach héi dd diéu kién hay cac
dich vu tlr cac Chwong trinh ctia Tiéu bang.

Luat phap California nghiém cdm cac cong ty bao hiém hay
chl hang dung cac két qua xét nghiém dé phan biét dbi xtr déi
v&i mot ca nhan. Néu quy vi tin rang quy vi da bi phan biét déi
xt do viéc kiém tra sang loc tién san, hay viét thw cho Giam
dbéc Chuong trinh Sang loc Bénh tat Di truyén, theo dia chi
bén dwaoi.
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Chwong trinh Sang loc Tién san California

Kiém tra Strc khoe ctia Em bé Trudc khi Sinh

Trong thdi gian mang thai, diéu quan trong 1a can
biét cang nhiéu cang tét vé strc khde clia em bé
dang phat trién. D6i v&i mot sb phu nir, diéu nay

c6 nghia |4 kiém tra d& xem c6 dij tat bAm sinh hay
khong. Ngay ca khi nguwdi me khée manh nhwng em
bé c6 thé dwoc sinh ra véi dj tat bAm sinh. Chuong o
trinh Sang loc Tién san California cé thé giup phat B s
hién mot s6 di tat bAm sinh nhw:

e sl

HGi chirng Down ............eeveeeee. mot nguyén nhan gay khuyét tat tri tué
TrSOMY 18, khuyét tat tri tué va di tat thé chat
bam sinh nghiém trong
Trisomy 13 ..o, khuyét tat tri tué va di tat thé chat
bam sinh nghiém trong
Di tat éng than kinh.................... nhw tat nirt dét sdng (hé cot sdng)
Di tat thanh bung.........cccocuvee.... rudt cia bé nam ngoai co thé

Ho6i chirng Smith-Lemli-Opitz .... SLOE} la mét tinh trang hiénj gép géy
khuyét tat tri tué va di tat thé chat bam sinh

Kiém tra sang loc ué;c lwvong kha nang (nguy co) em bé Xem trang 9-10
mang mét so di tat bam sinh. Bieu nay dwoc goi la “Banh & biét phan mé
gia Nguy co”. Néu nguy co d6 cao, ngudi phu nir co6 thé  ta cac di tat bAm
chon lam tiép cac kiém tra sang loc hay chan doan cao sinh nay
cép dé xac nhan hay bac bd hau hét cac dj tat bAm sinh.

HAY NHQ, dé la quyét dinh ctia ngwei phu nir vé viéc thwe hién
cac kiém tra sang loc tién san hay khong. Mau Théa thuan hay T
chéi & trang 14-17.
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Xét nghiém Mau la mét Phan cta Sang loc Tién san

Mét lvong méu nhé dwoc lay tlr canh tay ctia ngwdi phu ni» mang thai va
dwoc givi dén Chwong trinh. Tai nhirng thoi diém k‘héc nhau trong th&i gian
mang thai, mau ctia ngwdi phu niv dwoc kiém tra vé cac chéat nhu:

PAPP-A ....... DPam trong Huyét Twong Khi Mang Thai-A

hCG ............. Kich Té Sinh Duc Mang Bém & Nguoi
AFP ............ Alpha-Fetoprotein

UE3 .............. Unconjugated Estriol

Inhibin ......... Dimeric Inhibin-A (DIA)

Nhirng chat nay dwoc tao ra béi ngwdi phu nir mang thai va thai nhi. O’ méi
tuan thai, theo wéc tinh c6 cac sb lwong khac nhau cac chat nay trong mau
ctia ngwdi me. Cac théng tin khac dwoc sir dung cho viéc kiém tra sang loc
bao gébm dé tudi, chiing téc, va can nang.

Cac két qua xét nghiém
dwoc gwri t¢i bac si hay
phong kham cham séc strc
khoe cua ngwei phu niv tr 7
dén 10 ngay sau khi lay mau.

Dwa vao sé tuadn mang thai,
ngw®i phu nir va bac si cua
c6 ay c6 thé chon loai kiém tra e AN
sang loc nao tét nhat cho c6 ay. AV V-

Lich trinh Sang loc

L&y Mau Ba thang L&y Mau Ba thang
ther Nhat thtr Hai

.9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 ...40tuén.

Po D6 me )
Da gay Thai ky theo Tuan




Chwong trinh Sang loc Tién san California
Cung cap Ba Loai Kiém tra Sang loc
Kiém tra Sang loc Tich hop Tuan tw
Danh gia Nguy co’ Ba thang thir Nhat

Mét m&u mau vao ba thang thir nhat dwoc lay v 10 tuan 0 ngay — 13 tudn
6 ngay cua thai ky. Siéu am do B6 m¢& Da gay” (Nuchal Translucency -
NT) dwoc thwe hién tir 11 tudn 2 ngay dén 14 tuan 2 ngay cla thai ky. M6t
phan danh gia nguy co so bd dwoc cung cap déi véi hdi chirng Down va
Trisomy 18.

Panh gia Nguy co Ba thang thir Nhat

M6t mau mau vao ba thang thr hai dwoc lay tir 15 tuadn 0 ngay — 20 tuan
0 ngay cua thai ky. Nhirng két qua xét nghiém nay duoc két hop vdi két
qua xét nghiém clia ba thang th(r nhéat va siéu am NT. Banh gia nguy co
mé&i dwoc cung cap dbi véi hoi chirng Down va Trisomy 18. Panh gié
nguy co cling dwoc cung cap dbi véi cac di tat 6ng than kinh va SLOS.

Sang loc Tich hop Huyét thanh (Khéng cé siéu am NT)

Mét m&u mau vao ba thang thir nhat dwoc lay tv 10 tudn 0 ngay — 13 tuan
6 ngay cua thai ky. M6t xét nghiém mau vao ba thang th& hai dwgc thuc
hién tr 15 tuan — 20 tuan. Ké&t qua cla hai xét nghiém mau dé dwoc téng
hop lai. Phan danh gia nguy co dwoc bao céo, chi vao ba thang thi hai,
ddi v&i hoi chisng Down, Trisomy 18, di tat 6ng than kinh va SLOS.

Sang loc B6 Bén

M6t mau mau dwoc lay tir 15 tuan — 20 tuan cla thai ky (ba thang thir
hai). Phan danh gia nguy co' dugc bao cao vao ba thang thiv hai doi voi
héi chtrng Down, Trisomy 18, di tat 6ng than kinh va SLOS.

*Po D6 me Da gay (Nuchal Translucency - NT) - M6t loai siéu am chi
dworc thwe hién bdi cac bac si hay ky thuat vién dwoc dao tao dac biét.
Kiém tra nay do chét 16dng tai phan gay ctia em bé. Moi em bé déu cé mot
lwong chéat 16ng, nhwng nhivng em bé mang héi chistng Down va Trisomy
18 ¢6 xu hwéng cd nhiéu hon.
Quy vi nén néi chuyén véi bac si cla quy vi vé dia diém thwc hién Siéu
am D6 md Da gay. Ciing nén néi chuyén véi bao hiém clia quy vi vé viéc
dai tho. Loai si@éu am dac biét nay khéng dwoc cung cap béi Chuwong trinh
Sang loc Tién san.
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Sépg loc Tich hop
Tuan tw

Loai Kiém tra
Hai lan L4y Mau
+
Siéu am Do b6
m¢ Da gay

Thoi diém Thwe hién Kiém tra
Lay mau lan dau tir 10 tuan dén 13
tuan 6 ngay cula thai ky.

Siéu am do Bo mo Da gay tir 11
tuan 2 ngay dén 14 tuan 2 ngay

L&y mau lan hai tlr 15 dén 20 tuan
cua thai ky.

So sanh Ba Loai Kiém tra Sang loc Tién san

Tén loai Kiém tra Sang loc

Ti lé Phat hién
90 trong s6 100 Hdi chirng Down
81 trong s6 100 Trisomy 18
97 trong s0 100 thiéu ndo
80 trong sc‘? 100 tat nirt dot song
85 trong so 100 di tat thanh bung
60 trong s6 100 SLOS

00 0% % % o% % o% %% o°
0‘0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0‘0 0‘0 0‘0

Séng loc Tich hop
Huyét thanh

Hai lan L4y Mau

Lay mau lan dau tir 10 tuan dén 13
tuan 6 ngay cua thai ky.

L&y mau lan hai tlr 15 dén 20 tuan
cua thai ky.

85 trong s6 100 Hdi chirng Down
79 trong s6 100 Trisomy 18

97 trong s6 100 thiéu nao

80 trong s6 100 tat nirt dét song
85 trong s6 100 di tat thanh bung
60 trong s6 100 SLOS

Sang loc B6 Bén

Dwa vao s6 tuan mang thai ciia minh, quy vi va bac si ctia quy vi c6 thé chon loai sang loc nao t6t nhat cho quy vi)

M6t 1an L4y Mau

T 15 dén 20 tuan cla thai ky

80 trong s6 100 H8i chirng Down
67 trong sO 100 Trisomy 18

O o% o% o% o% % % % o% o% <% o% o% o
EXEXEXEXEXEXEXEXEXEXEXEXEXZ XS

97 trong sb 100 thiéu nao

80 trong s6 100 tat nirt dét séng
85 trong s6 100 di tat thanh bung
60 trong s6 100 SLOS




Loai Két qua Sang loc

Cdc két qua cua quy vi la vé quy vi va thai ky hién tai cia quy vi.

Két qua: Panh gia Nguy co’ Sor b - Két qua ba thang thir nhat
nay cé nghia rdng nguy co (kha nang) em bé mac hdi chirng Down hay
Trisomy 18 & murc thap.... i thAp d& Chwong trinh khéng cung cép
cac kiém tra theo dbi.

Két qua: Sang loc Am tinh - Két qua ba thang the hai nay c6
nghia rang nguy co (kha nang) em bé méc céac di tat badm sinh dwoc
sang loc & mirc thap. ... du thAp dé Chuwong trinh khéng cung cép céac
kiém tra theo dbi.

Quan trong: Mot két qua Sang loc Am tinh hay Banh gia Nguy co
So bg khdng bao dam rang khong co di tat bam sinh. Cac kiém tra
Sang loc Tien san khéng thé phat hién 100% cac di tat bAm sinh nay.

Xem Biéu do tai trang 5 dé so sanh cac ti 1& phat hién
di tat cua ba loai kiem tra sang loc tién san.

Két qua: Sang loc Dwong tinh - Biéu nay c6 nghia ring nguy co
(kha ndng) em bé méc bét c(r di tat bAm sinh nao trong sé nay & muirc
cao hon binh thwérng. Chwong trinh cung cép céc kiém tra theo dai dé
tim céac di tat bAm sinh cé thé xay ra.

Quan trong: Mot két qué Sang loc Dwong tinh khéng luén ludn
c6 nghia rang c6 di tat bam sinh.

Hau hét nhirng phu nir c6 két qua sang loc dwong tinh sé c6 cac
kiém tra chan doan theo ddi binh thwong va em bé khée manh.




Két qua Kiém tra va Dich vu Theo doi

Néu mét kiém tra c6 két qua Sang loc Dwrong tinh, diéu
gi sé xay ra tiep theo?

M6t phu nir cé két qua Sang loc Duong tinh sé& dwoc bac st hay
phong kham cla co 4y goi dién thoai cho biét. Co 4y sé duwoc cung
cép cac dich vu theo dai tai mét Trung tdm Chan doan Tién san duoc
Tiéu bang phé chuan cho dén tuan 24 cla thai ky.

Céc dich vu dwoc chap thuan duoc cung cp mién phi tai mét Trung
tam Chéan doan Tién san dwoc Tiéu bang phé chuan.

Ngwoi phu nlr & thé tr chdi cac dich vu béat ctv Itc ndo. Cd 8y co thé
chap nhan mét sé dich vu nhw tw van di truyén, va tir chéi cac dich vu
khac tai Trung tam Chéan doan Tién san.

@ Twvan Di truyén: Dich vu dau tién ma ngudi phu ni nhan duorc tai
Trung tdm Chan doan Tién san 1a tw van di truyén. M6t Cé van vé Di
truyén sé giai thich két qua kiém tra va xem lai tién st bénh ly gia dinh.
C6 véan nay sé giai thich cac kiém tra theo dai co thé dwoc cung cap.

MGt C6 van vé Di truyén sé gitip ngwoi phy
nir quyet dirJh viéc c6 thwc hién kiem tra
chan doan hay khéng.



Cac Kiém tra C6 thé dworc Cung cap Sau phan Tw van Di truyén:

& Sang loc Tién san Khéng Té bao (Cell-free DNA - cfDNA):
Day la mét xét nghiém mau st dung DNA cua thai nhi dwoc tim
thdy trong mau clia ngudi me. Sang loc tién san cfDNA dwoc
xem la mét kiém tra sang loc rat chinh xac déi véi nhivng bét
thwéng ctia nhiém sac thé nhw hdi chirng Down va Trisomy 18.
Kiém tra nay dwoc cung cép vao tuan 10 - tuan 24 cua thai ky.

® CVS (Chorionic Villus Sampling - Sinh thiét Gai nhau):

Tha thuat nay cé thé dwoc cung cép vao tuan 10-14 cla thai
ky. M6t bac st kinh nghiém dwoc Tiéu bang phé chuén lay mét
it t& bao tir nhau thai. Nhirng t& bao nay dwoc kiém tra xem cé
hoi chirng Down, Trisomy 18, va cac bét thwéong clia nhiém séac
thé khac.

@ Siéu am: Hinh anh chi tiét Cl:I‘a em bé dwoc thu lai str dung
séng am. Sau khi thai dwoc 15 tudn, mot bac si sé kiém tra em
bé that kj d& xem co bi di tat bAm sinh hay khéng.

® Choc 6i: Kiém tra nay dwoc cung cap sau khi thai duwoc 15
tuan. Mt bac si ¢ kinh nghiém dwoc Tiéu bang chép thuan lay
mét lwong dich nhd quanh thai nhi. Nhirng kiém tra nay dwoc
thwe hién xem cé hoi chirng Down, Trisomy 18, va cac bat
thwéng clia nhiém sac thé khac hay khéng.



Di tat Bam sinh dwoc Tim thay Théong qua
Kiém tra Chan doan

Hoéi chirng Down

Hai chirng Down bi gay ra do thira mét nhiém sac thé s 21 (Trisomy 21).
Céc nhiém s&c thé 1a nhirng tap hop vat chat di truyén co trong méi

té bao clia co thé. Dj tat bAm sinh c6 thé xay ra khi cé qua it hay qua
nhiéu nhiém s&c thé.

Hoi chirng Down 1& nguyén nhan chinh gay khuyét tat tri tué va di tat
bam sinh. H6i chirtng Down ¢6 thé anh huwdng dén nhirng em bé dwoc
sinh ra tr nhivng phu ni¥ & b4t ctr d6 tudi nao. Tuy nhién, khi ngu i
phu ni¥ 1&n tudi hon, nguy co sinh ra mét em bé méc héi chirng Down
cao hon.

Trisomy 18

Trisomy 18 bj gay ra do thira mot nhiém sac thé so 18. Hau hét cac
em bé mang Trisomy 18 déu chét do huw thai. Nhirng em bé sinh ra voi
Trisomy 18 bi khuyét tat tri tué va di tat thé chat.

Trisomy 13

Trisomy 13 bj gay ra do thira mét nhiém séc thé 13. Hau hét cac em
bé mang Trisomy 13 déu chét do hw thai. Nhirng em bé sinh ra mang
Trisomy 13 bj khuyét tat tri tué va di tat thé chat bAm sinh nghiém trong.

Hoi chirng Smith-Lemli-Opitz (Smith-Lemli-Opitz
Syndrome - SLOS), SCD

Day la mét di tat bAm sinh rat hiém gap. Nhirng em bé sinh ra mang
héi chirng Smith-Lemli-Opitz (SLOS) khdng thé tao cholesterol binh
thwerng. Nhirng em bé sinh ra véi tinh trang nay bi khuyét tat tri tué va
c6 thé bi nhiéu di tat thé chét.

Két qua Sang loc Duong tinh v&i SLOS cling ¢6 thélxéc dinh nguy co
cao doi v&i cac bat thwong Bam sinh va thai nhi Chét (thai chét lwu).
D6 la ly do tai sao kiem tra sang loc nay con dwoc goi la sang loc SCD.



Di tat Ong Than kinh (Neural Tube Defects - NTD)

Khi em bé dang hinh thanh, 6ng than kinh kéo dai ttr trén dinh dau
dén cubi cot sbng. Ong nay phat trién thanh bd n&o va tiy sbng cla
em bé. Ong than kinh dwoc hinh thanh day da 5 tuan

sau khi thu thai.

Khi cé khe hé& tai cot sbng, tinh trang nay dwoc goi la
tat niet dét sdng. Dj tat nay thuwong gay chirng liét
chan & em bé. N6 cling cé thé gay mat kha nang kiém
soat rudt gia va bang quang.

Chirng thiéu ndo xay ra khi phan I&n bd ndo khéng phat
trién. Dj tat nay gay t&r vong & em bé hay tré so sinh.

Di tat Thanh Bung

Di tat Thanh Bung (Abdominal Wall Defects - AWD) |a nhirng van dé
lién quan dén bung va rudt cia bé. Nhirng di tat nay xay ra khi ruét
va cac bo phan khac ndm ngoai co thé. Phau thuat sau sinh thwdng
dwoc thwe hién dé chinh dj tat.

Néu cac kiém tra chan doan cho thay em bé bj di tat bam
sinh thi sao?

Bac si hay c¢b van vé di truyén tai Trung tdm Chén doan Tién san sé
bao cho ngudi phu nir. Ho sé& thao luan vé dj tat bAm sinh d6, va nhirng
lwa chon vé viéc mang thai. Chwong trinh khéng thanh toan cho bat ct
dich vu y t& nao khac sau cac kiém tra chan doan. C6 gidi thiéu nhirng
dich vu hd tro dac biét cho nhirng em bé cé nhu ciu dic biét.

Cé nhirng di tat bam sinh khac ma Chwong trinh khéng thé phat hién.
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Kiém tra Chan doan Thay vi Kiém tra Sang
loc doi v&i Dj tat Bam sinh

M6t s& phu ni¥ c6 thé can nhéc 1am cac kiém tra chan doan thay vi kiém
tra sang loc. Mot kiém tra chan doan cé thé cho biét em bé co bj dj tat

bam sinh cu thé nao khéng. Sang loc danh gia nguy co vé mét sb dj tat
bam sinh.

Céac kiém tra chan doan trong thoi gian mang thai c6 thé bao gom choc oi
hay sinh thiét gai nhau (CVS). Cac kiém tra chan doan dwoc thue hién
thay vi cac kiém tra sang loc khéng dwoc Chwong trinh dai tho.

Ai c6 thé mudn can nhac lam kiém tra chan doan
thay vi sang loc?

phu ni¥ ¢co tién s bénh ly hay gia dinh vé cac bénh trang
di truyén

phu nir ma biét rang cha clia em bé c6 tién s bénh ly
hay gia dinh vé cac bénh trang di truyén

phu nt¥ dang dung mét sé thubc

phu ni¥ bi bénh tiéu dwong trwde khi mang thai

phu n¥ v&i nhirng 1an mang thai khac cé nguy co cao
phy nir tir 35 tudi tré 18n khi sinh con

*00606 o o

Trwdce khi quyét dinh Iwa chon gitra kiém tra
sang loc va kiém tra chan doan, quy vi nén noi
chuyén v&i bac si ciia quy vi hay mét cd van vé
di truyén. Mét sb chwong trinh bao hiém c6 thé
chi trd cho viéc tw van di truyén. Yéu cau bac si
clia quy vi cung cap tap sach méng "Chéan doan
Tién san".
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Phi Chwong trinh

Mdrc phi tham gia Chwong trinh Sang loc Tién san la bao nhiéu?
Hién nay, mtrc phi la $221.60 Kiém tra v&i bac si hodc phong kham cla
quy vi vé murc phi hién nay. Phi nay chi tra cac xét nghié,m mau va
dich vu theo d6i dwoc cho phép tai mét Trung tam Chan doan
Tién san dwoc Tiéu bang phé chuan.

Chwong trinh tinh mdrc phi $221.60 khi:

@ cb6 moét hodc hai xét nghiém mau

€ c6 mot hoac hai em bé.

Phi Chwong trinh khéng chi tra:

# chi phi lay mau

® siéu am do mo da gay

Chuwong trinh sé& glri qua bwu dién héa don va don bao hiém cho
bénh nhan trir khi théng tin bdo hiém dwoc nhan ciing véi mau mau.
Trong hau hét cac trwdng hop, cac cong ty bao hiém va HMOs dwoc
yéu cau chi trd cac phi cho chwong trinh sang loc khéng bao gém béat
cr khodn tién khau trir hay tién ddng trd. Cé mét ngoai & cho cac chu
hang tw bao hiém. Medi-Cal chi trd phi Chwong trinh.

Lién lac nha cung cép béo
hiém strc khée ctia quy vi dé xac dinh phéan thanh
toan hay tién déng tra ctia chwong trinh quy vi khi lam
kiém tra tién san.
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Théa thuan

Xin hay néi chuyén véi bac si ctia quy vi vé cac kiém tra sang loc
dwoc mo ta trong tap sach nhd nay. Néu quy vi quyét dinh tham gia
chwong trinh Sang loc Tién san, quy vi khdng can ddng y véi bat cir
loai xét nghiém sang loc mau cu thé nao. Quy vi chi can dbng y tham
gia vao Chuong trinh Sang loc Tién san. Hodc, quy vi c6 thé tir chdi
tham gia Chwong trinh.

DPé Iwu hd so bét clr lwa chon nao, quy vi can ky tén vao
mau Théa thuan hay T choi & trang sau.

Nghién ctru

Chuwong trinh Giam sat Dj tat BAm sinh California dwoc 1ap ra dé thu
thap théng tin vé cac trwong hop di tat bAm sinh. Chwong trinh nay
gilp cac nha nghién ctru xac dinh nguyén nhan gay dj tat bAm sinh va
cac van dé strc khée khac cla phu nir va tré em.

Chuwong trinh Giam sat Dij tat BAm sinh va Chwong trinh Sang loc
Tién san déu thudc S& Y té Coéng cong California. Sau khi hoan tat
sang loc, Chuong trinh Sang loc Tién san sé lwu mot sé mau mau va
lwu trir ching cung véi Chuong trinh Giam sat Dj tat BAm sinh.

S& Y t& Cong cong phai phé chuan bét cir nghién clru nao va bat civ
viéc st dung nao ddi véi nhivtng mau nay cla Chuong trinh Giam sat
Di tat BAm sinh. S& bdo dam tinh bado mat ctia quy vi theo luat phap
va quy dinh ap dung.

Céac mau sang loc tién san co gia tri déi véi nghién ciru vé nguyén
nhan va cach phong ngtra dj tat bAm sinh. Tuy nhién, quy vi c6 thé
thwe hién sang loc tién san va tir chdi viéc st dung mau cla quy vj
cho viéc nghién ctru thédng qua mét 6 danh dau trén mau thda thuan.
Viéc tir chdi nghién clru sé khong anh hwdng dén viéc cham séc strc
khde cho quy vi hay két qua kiém tra theo bat ctr cach nao.
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BAN SAO DANH CHO BAC Si LAM SANG

PHAI BUQ'C NOP TRONG BIEUDPO BENH NHAN

Théa thuéan hay T choi
Chwong trinh Sang loc Tién san California

1. T6i da doc théng tin trong tap sach nhé nay (hoac cé nguwoi doc
cho tbi nghe).

2. Toi hiéu rang:

a. Chuwong trinh Sang loc Tién san cung cap cac kiém tra tién san
nham phat hién cac di tat bAm sinh nhw hoi chirng Down, Trisomy
18, Trisomy 13, hoi chirng Smith-Lemli-Opitz (SLOS), Di tat Ong
Than kinh, hay Dij tat Thanh Bung. Nhi*ng dij tat bAm sinh nay
khong thé dwoc phat hién 100 %.

b. Chwong trinh tinh phi cho bénh nhan. Phi nay cé thé dwoc bao
hiém strc khde chi trd. Toi ddng y thanh toan béat civ khoan phi nao
trong phan nay ma khéng dwoc bao hiém chi tra.

c. Néu két qua xét nghiém mau la Sang loc Am tinh, Chwong trinh
sé khong tra cho bat clr kiém tra theo ddi nao.

d. Néu két qua xét nghiém mau & Sang loc Duong tinh, t6i s& can
quyét dinh vé viéc kiém tra chan doan theo déi.

e. Néu phat hién em bé mang dj tat bAm sinh, quyét dinh tiép tuc hay
cham dt thai ky hoan toan Ia quyét dinh cla toi.

f. C6 nhirng di tat bAm sinh ma khoéng thé dwoc phat hién trong
nhirng kiém tra sang loc.

3. Téi ciing hiéu rang:
a. Viéc tham gia vao Chuwong trinh Sang ’Ioc Tién’ san California
mang tinh tw nguyén. Tdi cé thé tir chéi lam bat ct kiém tra ndo

vao bt c Iltc nao.

b. Viéc ddng y tham gia Chwong trinh cé thé bao gém Sang loc Bo
Bdn, Sang loc Tich hop Huyét twong hay Tuan tw.



Ban sao danh cho Bac si lam sang

T6i dong y tham gia Chwong trinh Sang loc Tién sén
California. T6i yéu cau l4y mau dé 1am Sang loc Tién san.

T6i ddng y rang mau mau cla téi c6 thé dwoc dung

dé nghién ctru bdi S& Y t& Cong cong, hay cac nha

nghién ctru dwoc S& phé chuan, trir khi tdi danh dau
. vao 6 bén duwdi.

Cé

[0 Téi tr chdi viéc st dung mau xét nghiém cla toi

T6iDong y dé& lam nghién ctru.
lam Kiém
tra Sang loc S& sé bao dam tinh bao mat theo luat phap va quy
dinh ap dung.
Ky tén Ngay
T6i tir choi tham gia Chuwong trinh Sang loc Tién san
California. Téi yéu cau khong lay mau dé thuwe hién
- Sang loc Tién san.
Khong 9%
T6i Tl chéi
Lam Kiém

Ky tén Ngay

tra Sang loc
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Thong tin Stre khoe Méi trwdong
Strc khoe Sinh san va Méi truwong

Chung ta tiép xUc v&i cac hoa chét va cac chat khac trong cudc sbng hang
ngay ma cé thé anh hwéng dén em bé dang phat trién. May mén thay
chung ta c6 thé thuc hién cac buwdc dé lam gidm sw pho’l nhiém cla ching
ta voi nhirng chat c6 kha nang gay hai tai nha, tai noi lam viéc, va trong
moi trvong. Nhiéu ngum dan California khong nhan thire rang mot sO san
pham tieu dung hang ngay c6 thé dua dén moi nguy hai tiém nang Nhung
nguo’l sap stra tré thanh bac cha me can noi chuyén voi béac s clia quy Vi
va duwoc khuyen khich doc thém vé cha dé nay dé tim hiéu vé nhirng hanh
déng don gidn nham dat dwoc mét thai ky khée manh.

Tai DPai hoc California, San Francisco, Chuwong trinh Strc khoé Sinh
san va Moi trwdng phat hanh nhirng tép sach nho All That Matters
(Moi Thir déu Tac dong). Day la nhirng hwdong dan khong mang tinh
ky thuat, hwéng vé bénh nhan véi nhirng 1o khuyén va dé ngh| glup
phong tranh phoi nhlem v&i hoa chéat doc hai tai nha, noi lam viéc va tai
cong déng. Nhirng ngudn théng tin nay bao gém:

. Toxic Matters (Cac chat Boc hai) — Bwa ra nhirng 10i khuyen vé
viéc phong tranh cac hoa chét cho phu nir mang thai va phu niv
mudn mang thai.

. Cuestiones de Salud — mét 4n ban tiéng Tay ban nha cla
Toxic Matters.

. Work Matters (Tac dong tlr Viéc lam) — Giai thich cach phong
nglra phoi nhiém Vo chét doc hai tai noi lam viéc, va cach phu
ndy mang thai c6 thé dat dwoc quyén dwoc lam viéc trong mot
mdi trwd'ng an toan va lanh manh.

. Food Matters: What to Eat? (Tac dong tlr Thyrc pham An gi?) — Giai
thich cach Iwa chon thwe pham it bi phoi nhiém véi héa chat déc hai.

. Pesticides Matter (Tac dong tw Thubc trwv sau) — Bua ra nhirng
(o] khuyen dé phong tranh phoi nhiém véi thudc trir sau tai noi
lam viéc va tai nha va cach bao vé gia dinh.

Nhirng tap sach nho All That Matters c6 san tai:
http://prhe.ucsf.edu/prhe/allthatmatters.html

Dé biét modt ngudn théng tin chi tiét hon, Vién Han I1am Nhi khoa My
phat hanh Pediatric Environmental Health (Strc khée Moi tru’o’ng
Nhi khoa). Sach nay cung cép théng tin toan dién vé du loai van dé

strc khoée moi treong.
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Théng tin Vé Ngan Hang Mau Day ron

Khi mét phu nir mang thai dén gan ngay sinh né, lwa chon Iwu trir mau
day rén co thé duwoc can nhac. Mau day rén cla tré so sinh chira té
bao gbc cé thé dwoc dung dé diéu tri cho nhirtng ngudi bi mot sé rbi
loan lién quan d&n mau. Nhirng rdi loan nay bao gdm mét sé loai ung
thw, cac réi loan hé mién dich, va bénh tat di truyén.

Ma&u day rbn cla tré so sinh c6 thé dwoc 14y tir day rén ngay sau khi
sinh. Viéc nay khéng gay tré ngai cho qua trinh sinh né. N6 khéng gay
hai cho strc khde clia em bé ciing nhw ngwdi me. Viéc |4y mau day rén
dwoc thwe hién an toan, nhanh chong, va khéng dau don. Néu khéng
duoc lay, mau day rén duwoc thai bd nhuw rac thai y té.

Cha me c6 thé chon hién tdng mau day rén ctia con minh cho ngan
hang mau day rén céng cdng. Mau day rén duoc hién tdng cé thé dwoc
cung cap cho bat ctr ai cé thé can cay té bao gbc tao mau. N6 ciing cd
thé dwoc cung clp cho cac nha nghién cru dang ¢ gang kham pha
cac nguyén nhan gay di tat bAm sinh va cac van dé lién quan dén strc
khée khac. Khéng c6 chi phi cho viéc hién tdng mau day rén cong cong.

Thay vao dé, cha me cé thé lwa chon lwu trir mau day rén ctia con

minh tai m6t ngan hang mau day rén tw nhan. Mau day rén c6 thé dwoc
st dung néu mét ngudi than twong thich can dwoc ciy té bao gbc tao
mau. Cé cac loai phi cho viéc lay va lwu trir mau day rén tai mot ngan
hang mau day rén tw nhan.

Ca hai ngan hang mau day rén tw nhan va cdng cong déu

c6 & California. Nhirng cha me mudn hién tdng mau day rén cla con
minh can néi chuyén v&i nha cung cp cham sdc tién san cla ho vao
tuan th(r 34 cla thai ky, hodc s&m hon.

Dé biét thém théng tin vé ca hai ngan hang mau day rén tw nhan va
cbng cdng, xin truy cap hoac goi:

@ Chuong trinh Mau Day rén Quéc gia:
www.nationalcordbloodprogram.org; 866-767-6227

@ Chuong trinh Hién tdng Ty séng Quéc gia:
www.bethematch.org; 800-627-7692
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THONG BAO THU'C HANH QUYEN RIENG TU
SO'Y TE CONG CONG CALIFORNIA
CHUONG TRINH SANG LOC BENH DI TRUYEN,
CHUONG TRINH SANG LOC TIEN SAN CALIFORNIA
NGAY HIEU LU'C: Thang Bay, 2015

THONG BAO NAY MO TA CACH THUC THONG TIN Y TE VA THONG TIN CA NHAN
KHAC VE QUY VI CO THE BUQC S DUNG VA TIET LO, VA CACH THUC QUY
VI CO THE TIEP CAN THONG TIN NAY. VUI LONG XEM KY.

Trach nhiém Phap ly ctia S6. Theo ludt dinh, chuong trinh Sang loc Bénh tat Di truyén
phai bao dam tinh riéng tu ctia thong tin stic khoe dugc bao vé. Cac quy dinh Lién bang
va Tiéu bang gi6i han viéc sti dung, khai thac va tiét 16 thong tin ca nhan do mét co quan
Tiéu bang thu dugc, va yéu cau mot s6 thong bao cho nhiing ca nhan cé thong tin duge
khai thac. Ludt phap ciing yéu ciu chung t6i phai cho quy vi biét ngay néu c6 xay ra mot
vi pham ma c6 thé lam hai dén quyén riéng tu hay an toan cho thong tin ctia quy vi. Céc
quy dinh ctia Tiéu bang bao gom Pao luét Thuc hanh Thong tin California (B¢ luat Dan
su 1798 va tiép theo), B luat Chinh quyén Muc 11015.5 va B¢ luat Stic khde va An toan
Muc 124980. Luét lién bang 13 Pao luat vé Giai trinh va Cung cip Thong tin Bdo hiém Y
t€ 1996 (Health Insurance Portability and Accountability Act of 1996 - HIPAA), 42 USC
1320d-2(a)(2), va cac quy dinh ctia né trong Tiéu dé 45 B¢ luat Quy ché Lién bang Muc
160.100 va tiép theo. Thé theo nhiing quy dinh nay, quy vi va nhiing ai cung cdp thong
tin dugc thong bao vé:

Thdm quyén va Muc dich ctia S6 vé Chuong trinh Sang loc Tién san. S Y t&€ Céng cong
thu thép va stt dung thong tin ca nhén va y t€ nhu dugc cho phép tai B luat Stic khoe va
An toan cac Muc 124977, 124980, 125000, 125002, 125050, 125055, va 123055, va theo
cac thu tuc thudc cac quy dinh cua Tiéu bang (17 CCR 6527, 6529, 6531 va 6532). N6
dugc st dung dé danh gia nguy co bi di tit bAm sinh nghiém trong trong thai ky va cung
cap viéc kiém tra chdn doan cho phu nii mang thai.

Néu thong tin cd nhan khong dugc cung cép, c6 thé xay ra cac van dé nhu khong phat
hién dugc em bé bi anh hudng, bdo cdo sai vé nguy co gia ting gay ra viéc thuc hién kiém
tra sdu rong khong cin thiét, hodc khong thé 1ap hoa don chinh xac cho nhiing dich vu
dugc cung cap. Thong tin nay dugc thu thip dudi dang dién t va bao gom nhiing thong
tin nhu tén, dia chi, két qua kiém tra ctia quy vi, va viéc chdm soc y té€ dugc cung cép cho
quy vi.

St dung va Tiét 16 Thong tin Stic khoe. S§ Y t€ Cong cong st dung thong tin stic khoe vé
quy vi cho viéc sang loc, d€ cung cép cac dich vu cham sdc stic khoe, d€ nhan thanh toan
cho viéc sang loc, cho nhiing muc dich hanh chinh, va d€ danh gia chat lugng cham séc
ma quy vi nhan dugc. Mot s6 thdng tin trong s6 nay dugc giti lai lén dén 21 nam. Thong
tin nay sé khong dugc ban. Luat phép ciing cho phép S& stt dung hay tiét 1o thong tin ma
chung tdi cd vé quy vi vi nhiing ly do sau day:



@ Danh cho nhiing dé tai nghién ctiu di dugc phé chusn bdi mot hoi dong duyét xét y
dtic va dap ing moi yéu ciu vé quy dinh riéng tu cta lién bang va ti€u bang, nhu viéc
nghién ctu lién quan dén viéc phong ngtia bénh tat.

@ Danh cho viéc nghién ctiu y t€ ma khong cin thong tin nhan dang ctia ngudi dugc lay
thong tin, tri khi quy vi yéu ciu cu thé bang van ban rang thong tin ctia quy khong
dugc sti dung, bang cach viét thu dén dia chi dugc cho bén dudi.

@ Cho nhiing t8 chtic ma giup chiing téi trong nhiing hoat dong ctia chiing t6i nhu
bang viéc thu phi. Néu chung t6i cung cip cho ho thong tin, ching tdi sé chic chan
rang ho sé bao vé tinh riéng tu ctia thong tin ma ching tdi chia sé v6i ho theo quy
dinh cta luit Lién bang va Tiéu bang.

Chuong trinh Bénh tat Di truyén phai cé su cho phép bang van ban ctia quy vi méi dugc
st dung hay tiét 16 thong tin ca nhén va stic khoe vé quy vi vi bat cti ly do nao ma khong
dugc mo ta trong thong bao nay. Quy vi c6 thé hity bo su cho phép ctia minh bét cit liac
nao, ngoai trt néu Chuong trinh Sang loc Bénh t4t Di truyén da hanh dong theo su cho
phép ctia quy vi bang céch lién lac Giam d6c Chuong trinh Sang loc Bénh tat Di truyén
tai: 850 Marina Bay Parkway, F175, Richmond, CA 94804.

S& ¢ quyén thay d6i cac diéu khoan ctia thong bao nay va lam cho nhiing diéu khoan
thong bao méi trd nén hiéu luc d6i véi moi thong tin stic khoe dugc bao vé ma S& khai
thac. C6 thé tim thdy Thong bao quyén Riéng tu tai trang mang ctia Chuong trinh Sang loc
Tién san: www.cdph.ca.gov/programs/pns. Quy vi c6 thé yéu cdu mét ban sao cac quy dinh
hién hanh hay 14y thém thong tin vé cac thuc hanh quyén riéng tu ctia ching t6i, bang cach
goi cac s6 dién thoai dugc liét ké & trang sau hay tham khao trang mang ctua Chuong trinh.
Quy vi cing c6 thé yéu cau mot ban sao gidy Thong bao nay. Ciing c6 thé tim thdy Thong
bao Quyén riéng tu tai trang mang: www.ca.gov/programs/pages/Privacyoffice.aspx.

Céc Quyén Ca nhan va Tiép can Thong tin. Quy vi c¢6 quyén xem hay nhdn mét ban sao
thong tin stic khoe ctia quy vi. Néu quy vi yéu cdu cac ban sao, chung tdi sé yéu cau quy
vi trd $0.10 (10 xu) cho méi trang. Quy vi cling c6 quyén nhén dugc mét danh sach cac
truong hgp ma ching toi da tiét 16 thong tin stic khoe vé quy vi vi nhiing ly do khong
phai kiém tra sang loc, thanh todn hay muc dich hanh chinh lién quan. Néu quy vi tin
rdng thong tin trong ho so ctia quy vi la khong chinh xac hay néu thong tin quan trong
con thiéu sét, quy vi cd quyén yéu cdu chung t6i diéu chinh théng tin hién thoi hodc bo
sung thong tin con thiéu sét. Quy vi cd quyén yéu cau ching t6i lién lac véi quy vi tai
mot dia chi, hop thu buu dién hay s6 dién thoai khac. Chung tdi chp nhan nhiing yéu
cau hop ly.

Quy vi 6 thé yéu ciu bing van ban d€ ching toi gidi han viéc tiét 1o thong tin ctia quy
vi trong viéc diéu tri chdm séc stic khoe, thanh toan va muc dich hanh chinh, tuy nhién
chung t6i ¢6 thé khong lam theo yéu ciu ctia quy vi.

Khiéu nai. Néu quy vi tin rang chung t6i da khong bao vé quyén riéng tu ctia quy vi hay
da vi pham bét ct quyén nao ctia quy vi va muén ndp don khiéu nai, vui long goi dién
thoai hay viét thu dén:



Privacy Officer, CA Department of Public Health (Vién chtic phu trach Quyén riéng tu,
Bo Y té€ Cong cong CA), 1415 L Street, Suite 500, Sacramento, CA 95814, (916) 440-7671
hay (877) 421-9634 TTY/TDD.

Quy vi cling c6 thé lién lac United States Department of Health and Human Services
(Bo Dich vu Y té€ va Nhan sinh Hoa ky), Attention: Regional Manager, Office for Civil
Rights (Gti vé: Quan ly Vung, Van phong Dan quyén) tai 90 7th Street, Suite 4-100, San
Francisco, CA 94103, dién thoai (800) 368-1019, hay Van phong Dan Quyén Hoa ky tai
866-OCR-PRIV (866-627-7748) hay 866-788-4989 TTY.

S& khong thé 14y di cac quyén lgi cham sdc stic khoe ctia quy vi hay bat ctt quyén dugc
bao vé khac ctia quy vi néu quy vi chon ndp don khiéu nai hay st dung bt ct quyén
riéng tu trong thong bdo nay.

Thong tin Lién lac ctia S — Thong tin trén mau nay dugc bao quan boi S¢ Y té€ Cong cong,
Chuong trinh Sang loc Bénh tat Di truyén. C6 thé lién lac Chief of the Genetic Disease
Screening Program (Giam déc Chuong trinh Sang loc Bénh tat Di truyén) tai 850 Marina
Bay Parkway, F175, Richmond, California, 94804, (510) 412-1500. Giam d6c chiju trach
nhiém vé hé thong ho so va sé, theo yéu cau, thong béo cho quy vi vé dia diém ctia ho so
ctia quy vi va hoi dap bat ¢t yéu cau ctia quy vi vé thong tin trong nhiing ho so do.

DAO LUAT NGUOI MY KHUYET TAT (AMERICANS WITH DISABILITIES ACT - ADA)
Thong bao Thong tin va Tuyén bo Ti€p can
Quy dinh Khong phan biét ddi xu trén Co s& Khuyét tt va Tuyén b Binh ding Co hoi
Viéc lam
S& Y té€ Cong Cong California (California Department of Public Health - CDPH) tuan
tht moi quy dinh cta tiéu bang va lién bang vé€ nghiém cdm viéc phéan biét d6i xti trong
tuyén dung va cung cip ti€p nhan va tiép can cac chuong trinh va hoat dong ctia S&.
Phé Giam déc, Van phong Dan Quyén (Office of Civil Rights - OCR), CDPH da dugc chi
dinh diéu phoi va thuc hién viéc tuan tht cua s doi véi nhiing yéu cdu khong phan biét
doi xti. Tiéu dé IT ctia ADA dé cap dén viéc khong phan biét d6i xu va cac van dé tiép can
lién quan dén céc tinh trang khuyét tat. D€ 14y thong tin vé cic Quy dinh CDPH EEO
hay cac diéu khodn cua ADA va cic quyén theo quy dinh, quy vi ¢ thé lién lac CDPH
OCR qua dién thoai tai 916-440-7370, TTY 916-440-7399 hay viét thu dén:
OCR, CA Dept. of Public Health
MS0009, P.O. Box 997413
Sacramento, CA 95899-7413

Theo yéu cdu, tai liéu nay sé dugc cung cdp dudi dang chii n6i Braille, d6 tuong phan
cao, ban in 16n, bang tu hay dinh dang dién ti. D€ 14y mot ban sao theo mot trong nhiing
dinh dang thay thé nay, hay goi hay viét thu dén:
Chief, Prenatal Screening Branch (Giam déc, Chi nhanh Sang loc Tién san)
850 Marina Bay Pkwy, F175, Mail Stop 8200, Richmond, CA 94804
Dién thoai: 510-412-1502 Nhéan vién Tiép am 711/1-800-735-2929
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Kiém tra Sang loc Tré so sinh California

Sang loc tré so sinh c6 thé gilp phong ngira cac van dé strc khoe
nghiém trong hay thdm chi ctru mang song cua con quy Vi. Sang
loc tré so’ sinh co thé glup xac dinh nhirng em bé mac moét so6
bénh dé viéc diéu trj co thé tién hanh ngay. Xac dinh va diéu tri
sém cé thé giup phong nglra khuyét tat tri tué va/hodc bénh tat

de doa mang song.

Loai Bénh tat nao dwoc Sang loc tai California?

Dé bao vé strc khée clia moi tré so sinh, luat phap tiéu bang
California quy dinh rang moi em bé phai dwoc Kiém tra Sang loc Tré
So sinh (Newborn Screening - NBS) truo’c khi r&i bénh vién. Kiém
tra gilp sang loc nhitng bénh tat cu thé trong nhirng nhém sau:

Bénh vé chuyen hoéa - &nh hwéng dén kha nang co thé sk
dung mét s6 phan cla thye pham; cho sy tang trwdng, nang
lwong va phuc hoi.

Bénh ndi tiét - nhirng em bé tao qua nhiéu hodc qua it mot sé
héc-mén anh hudng dén chirc nang co thé.

Bénh huyet cau to anh hu’o’ng dén loai va sb lwong huyet
cau td trong cac te bao hong cau, thudng dan dén bénh thiéu
mau va nhirng van dé khac.

Cac bénh di truyén khac - bénh Xo' Nang, Suy gidm Mién dich
Két hop Tram trong (Severe Combined Immunodeficiency -
SCID)

Kiém tra dwoc Thwe hién Nhw thé nao va Ai Thanh
toan?

Mot vai giot mau duoc Iay tlr got chan cua bé dwoc dat 1én glay
loc dac biét. Medi- Cal, cac chuo’ng trinh bao hlem strc khoe, va
hau hét bao_ hiém tw nhan s& thanh toan cho kiém tra nay. Ch| phi
duwoc bao gébm trong hoa don clia bénh vién.

Hay Chac chan Quy vi Nhan dwoc Tap sach Newtos: Ssrwsning fes
nay! | 4

Hay chc chan rang quy vi nhan dwoc tap sach nhé
"Théng tin Quan trong danh cho Cha me Vé Kiém Tra
Sang loc Tré so sinh" tr nha cung cap cham séc tién san
hay truy cap trang mang ctia ching t6i tai
www.cdph.ca.gov/nbs.




